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Sonia KEDZIORA

Wptyw przewlektej choroby dziecka
na funkcjonowanie rodziny

Kazda dlugotrwata choroba, zaburzenie rozwoju lub niepelnosprawnos¢
dziecka powodujg zmiany w funkcjonowaniu rodziny. Wywolujg stres, fru-
stracj¢ wielu potrzeb, przysparzaja obowiazkow, wigc wymagaja reorgani-
zacji zycia rodzinnego. Sytuacja choroby zmienia takze ustalong strukture
rodziny i wzajemne relacje miedzy jej cztonkami — mogg tworzy¢ si¢ koali-
cje, zmienia si¢ pozycja w rodzinie poszczegdlnych jej czlonkow. Zakres
I glebokos¢ zmian w rodzinie zalezy m.in. od sily obcigzen zwigzanych
z chorobg. Za$ obcigzenia te zaleza od rodzaju choroby, momentu pojawie-
nia si¢, czasu jej trwania, przebiegu, rodzaju zalecen lekarskich, podjetych
metod leczenia, przewidywanych nastgpstw oraz perspektyw na jej zakon-
czenie. Wplyw choroby na rodzing staje si¢ oczywisty, gdy analizujemy go
W oparciu o teori¢ systemow i systemowe podej$cie do rodzin. W ujeciu
systemowym rodzina rozumiana jest jako system powigzan, w ktorym zmia-
na jednego elementu wywotuje zmiany w calym systemie. Tak wigc choroba
jednego z cztonkow rodziny pocigga zmiany w catej rodzinie. Wptyw ten
jest uzalezniony migdzy innymi od tego, kto z cztonkow rodziny zachoro-
wal.

Wprawdzie sytuacja choroby dziecka, w szczegdlnosci choroby przewle-
ktej lub o zlym rokowaniu, jest powaznym wstrzagsem emocjonalnym dla
rodziny, jednak jej wptyw na rodzing moze by¢ zarowno pozytywny, jak
i negatywny’. Adaptacja rodziny do trudnej, a nawet kryzysowej sytuacji,
jaka jest choroba jednego z cztonkow, zalezy od funkcjonowania przedcho-
robowego rodziny. Rodziny dobrze zorganizowane i zintegrowane, z silng
wigzig, potrafig najlepiej dostosowac si¢ do nowych, trudnych sytuacji i ich
zycie ulega mniejszym zaktoceniom pod wplywem choroby. W rodzinach
zle zintegrowanych, obcigzonych nieujawnionymi konfliktami i problema-
mi, choroba staje si¢ dodatkowym wydarzeniem kryzysowym otwierajagcym
dodatkowe konflikty, a przez to przekraczajacym mozliwosci adaptacyjne.
W takich rodzinach moze nastgpi¢ zupelny rozktad zycia rodzinnego. Nato-
miast w rodzinach jawnie skldoconych czasami wiasnie w sytuacji kryzyso-
wej, jaka jest choroba, dochodzi do przewarto$ciowania problemow, te

'D. Koziel, E. Naszydtowska, K. Zdziebto, Rodzina w zdrowiu i chorobie, ,,Matzenstwo i Ro-
dzina” 2003, nr 2.
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sprzed choroby schodzg na dalszy plan a rodzina moze ponownie zintegro-
wac si¢ dzieki podjeciu wspolnych dziatan zwigzanych z choroqu.

Zwraca uwage procesualnos¢ przystosowania si¢ rodziny do choroby.
W literaturze przedmiotu opisano sposoby przezywania przez rodzicoOw sy-
tuacji choroby dziecka, dynamike ich emocji oraz etapy przystosowania do
kryzysowej sytuacji.

Wedtug W. Pileckiej przystosowanie rodziny do przewlektej choroby
u dziecka zachodzi w kilku etapach: szoku, paniki, zaprzeczania, zalu i roz-
paczy, optakiwania utraty zdrowia dziecka oraz akceptacji i aktywnego dzia-
lania®. Mozna w tym miejscu przytoczy¢é rowniez za A. Twardowskim®
okresy w przezyciach emocjonalnych rodzicow po wykryciu u dzieci nie-
pelnosprawnosci. Wprawdzie niepetnosprawno$¢ nie jest tozsama z choroba
przewlekla, jednak s3 tu istotne podobienstwa.

Fazy ustalone przez Twardowskiego to:

1. Szok. W przezyciach rodzicow pojawia si¢ poczucie krzywdy, zal, roz-
pacz, Igk, poczucie beznadziejnosci i bezradnosci.

2. Kryzys emocjonalny nazywany réwniez okresem depresji lub rozpaczy.
Pojawia si¢ poczucie klgski zyciowej, osamotnienie.

3. Pozorne przystosowanie. Rodzice podejmujg wtedy nieracjonalne proby
poradzenia sobie z sytuacja, np. nie akceptuja i podwazaja postawiong dia-
gnoze.

4. Konstruktywne przystosowanie. Rodzice koncentrujg si¢ na racjonalnym
rozpatrywaniu zaistnialtej sytuacji, pojawiaja si¢ pozytywne emocje.

Pojawienie si¢ choroby u dziecka wplywa przede wszystkim na powstanie
réznych standw emocjonalnych u rodzicéw. Emocje sa najsilniejsze w po-
czatkowym okresie przystosowywania si¢ do sytuacji, tj. bezposrednio po
uzyskaniu diagnozy. W tym okresie przezycia rodzicow podobne sg do za-
loby, ktorej towarzyszg smutek, ptacz, drazliwos¢, pobudliwos$¢ i zmgczenie.
Matki reaguja na chorobg dziecka réwniez Igkiem 0 $rednim nasileniu. Leki
dotycza: objawow choroby dziecka, roztagki w czasie hospitalizacji, przy-
sztosci 1 mozliwosci $mierci. Zwykle stany te ustepuja po uptywie roku od
postawienia diagnozy. Dynamika przezy¢ emocjonalnych u ojcéw jest nieco
inna. Ojcowie na poczatku z wigkszym spokojem przyjmuja diagnozg, po-
tem ujawniajg wiele takich objawow, jak: drazliwos$¢, zmartwienie, proble-
my z pamiecig; ich niski poziom depresji w pierwszym roku, moze pdzniej
WZI'OSIlZ}éS. Choroba wzbudza réwniez u rodzicoOw poczucie winy, czasem
moze by¢ traktowana jako kara za grzechy. Wina moze by¢ przypisywana
sobie lub matzonkowi. Niejednokrotnie rodzice wzajemnie oskarzaja si¢ za

21. Heszen-Klemens, Psychologia medyczna. Glowne kierunki badar, Katowice 1983.

| W. Pilecka, Choroba przewlekla dziecka, jego rozwdj i interakcje — model transakcyjny. [W:] Dziecko
niepelnosprawne w rodzinie. Socjalizacja i rehabilitacja, red. M. Chodkiewicz, Lublin 1995.

4 A.Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych. [W:] Dziecko niepelnosprawne w rodzinie,
red. I. Obuchowska, Warszawa 1999.

®R. Smoczkiewicz, Psychologiczne aspekty cukrzycy dzieci i mlodziezy. [W:] Cukrzyca wieku rozwo-
jowego, red. O. Buczkowska, Wroctaw 1999.
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rzeczywiste lub domniemane zaniedbania, eskalacja takich uczu¢ moze na-
wet zagrozi¢ trwatosci rodziny. Rodzice moga odczuwac gniew i zazdro$¢
wobec innych rodzicéw, ktorych dzieci sa zdrowe. Jednak poprawa stanu
zdrowia dziecka oraz $§wiadomos$¢ skutecznosci wlasnych dziatan w sytuacji
choroby wzbudza rados¢ i uczucie ulgiG.

Przewlekta choroba dziecka powoduje konieczno$¢ reorganizacji zycia ro-
dziny. Rodzi si¢ potrzeba poswigcania choremu dziecku wigkszej ilosci cza-
su i uwagi. Choroba wymaga mobilizacji cztonkéow rodziny, zrozumienia
I aktow wspotdziatania. Najwazniejszym celem organizacji domu, w ktorym
zyje dziecko przewlekle chore, jest przezwycigzanie problemow zwigzanych
z jego ztym stanem zdrowia. Szczeg6lnego znaczenia nabiera funkcja ustu-
gowo-opiekuncza, ktora jest realizowana gtownie przez matke. To ona
przede wszystkim dba o higien¢ dziecka, przygotowuje dla niego positki,
podaje leki, chodzi z dzieckiem na badania, konsultacje i zabiegi lecznicze.
Te wszystkie obowigzki wraz z innymi domowymi pracami moga nadmier-
nie obcigza¢ matki, ktére wtedy szczegdlnie potrzebuja wsparcia najbliz-
szych. Dodatkowym problemem w pielggnacji i opiece jest ograniczony
dostep do specjalistycznej opieki medycznej 1 sprzetu usprawniajacego,
trudnosci w zaopatrywaniu dziecka w odpowiednie leki czy sprzet rehabili-
tacyjny7.

Tak wiec organizacja domu ukierunkowana na przezwyci¢zanie proble-
mow zwigzanych z chorobg dziecka powoduje szereg zmian W relacjach
wewnatrzrodzinnych. Ich zrodtem moga by¢ trudnosci z przejeciem czgsci
obowigzkéw domowych, z ktorych matka nie jest w stanie si¢ wywigzac,
gdyz jest przecigzona opiekg nad dzieckiem. Tworza si¢ koalicje miedzy
chorym dzieckiem a gtéwna osoba opiekujacg si¢ nim oraz pomiedzy pozo-
statymi cztonkami rodziny. Zaktocony zostaje rowniez klimat emocjonalny
rodziny z powodu niezaspokojonych w dostatecznym stopniu przez matke
potrzeb zaleznosciowych u pozostatych cztonkéw rodziny, np. rodzenstwo
moze by¢ sfrustrowane w swojej potrzebie mitosci. Nastepujg wigc zmiany
w strukturze rodziny, modyfikacji ulegaja wigzi emocjonalne.

Przewlekta choroba wptywa rowniez na relacje chorego dziecka z jego ro-
dzefstwem. Czesto pojawiaja si¢ konflikty pomigdzy nimi lub pomiedzy
rodzenstwem dziecka chorego a rodzicami. Stosunek rodzenstwa do chorego
brata lub siostry pozostaje w $cistym zwiagzku z wiekiem dzieci w rodzinie.
U mlodszego rodzenstwa czgsto wystepuje zazdro$¢ o ilos¢ czasu i uczucia
okazywane choremu dziecku przez rodzicéw. Konsekwencja moga by¢ za-
chowania aspoteczne lub przekonanie, ze choroba jest dobrym sposobem
zwrdcenia na siebie uwagi otoczenia, a co za tym idzie nasladowanie za-

®E.Goéralczyk, Choroba dziecka w Twoim zZyciu, MEN, Warszawa 1996; K. Kosinska-Dec, I. Je-
lonkiewicz, Sposoby radzenia sobie rodzicow z zaburzeniami emocjonalnymi i chorobg somatyczng dziec-
ka, ,,Psychologia Wychowawcza” 1995, nr 4; |. Heszen-Klemens, dz. cyt.

" A. Perzanowska, Wewngtrzrodzinne stosunki uczuciowe w percepcji dzieci astmatycznych, , Psycho-
logia Wychowawcza” 1995, nr 4; R. Szczepanik, Rodzina wobec chorego dziecka, ,,Problemy Opiekun-
czo-Wychowawcze” 2000, nr 8.
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chowan chorobowych brata lub siostry. Starsze rodzenstwo musi niejedno-
krotnie spetnia¢ obowiazki opiekuncze wobec chorego rodzenstwa w czasie
nieobecnosci rodzicéw, co z jednej strony obcigza, z drugiej sprzyja rozwo-
jowi emocjonalnemu i spotecznemu. Natomiast dziecko chore zazdrosci
rodzenstwu po prostu zdrowia i zwigzanego z nim braku ograniczen. Ob-
serwowane czgsto roszczeniowe nastawienie chorego dziecka wobec jego
zdrowego rodzenstwa sprzyja wytworzeniu si¢ U nich braku jego akceptacji
i niecheci do traktowania go jako rownorzednego partnera i towarzysza
zabaw. Jednak zdarza si¢, ze choroba tak mobilizuje cztonkéw rodziny, ze
wspotdziatajac ze sobg i wykazujac wzajemne zrozumienie, osiagaja lepsze
relacje emocjonalne niz w rodzinach dzieci zdrowychs.

Na skutek przewlektej choroby u dziecka oprocz zmian w wewngetrznej
strukturze i1 organizacji rodziny nastgpujg zmiany w jej aktywnosci ze-
wnetrznej. Choroba pocigga za sobg konieczno$¢ zmian zyciowych celow,
wskutek czego moga pojawia¢ si¢ uczucia frustracji i depresji u czlonkow
rodziny. Przyczyng zaktocen i trudnosci rodzinnych staje si¢ czesto ko-
nieczno$¢ przerwania lub ograniczenia pracy zawodowej przez jedno z ro-
dzicow w celu zaopiekowania si¢ chorym dzieckiem. Powoduje to obnizenie
standardu zycia rodziny, a takze konieczno$¢ porzucenia wiasnych planow
i ambicji zawodowych.

Przeksztatceniom ulega takze zycie towarzyskie i kulturalne rodziny. Ro-
dzice zmuszeni sg ograniczy¢ dotychczasowe kontakty towarzyskie. Rza-
dziej spotykaja si¢ z przyjaciotmi i zapraszajg ich do domu, rzadziej korzy-
stajg z rozrywek, takich jak kino czy teatr. Przyczyny tego stanu rzeczy sg
zarowno obiektywne, np. brak czasu, ograniczone mozliwosci finansowe,
brak opieki dla dziecka, jak i subiektywne, np. poczucie wstydu, obnizony
nastrdj 1 brak ochoty na zabawe. Tak wigc system rodzinny pochtonigty
swoimi wewngtrznymi problemami izoluje si¢ od spraw zewngtrznych, co
przejawia si¢ w zmniejszonej aktywnos$ci pozarodzinnej oraz ograniczonej
aktywnosci zarobkowej i kulturalno-towarzyskiej. Powoduje to usztywnie-
nie 1 wrgcz zamknigcie systemu rodzinnegog.

Mimo Ze rodzice staraja si¢ zwykle od poczatku choroby zapewni¢ dziec-
ku pomoc, to zdarza si¢, ze przez pewien czas majg irracjonalny stosunek do
jego choroby 1 wykorzystuja niewtasciwe mechanizmy obronne zaburzajace
ich wzajemne wspotzycie. Czasami jest to obwinianie partnera i jego rodzi-
ny o to, ze dziecko jest chore lub obwinianie samego siebie, niekiedy za-
przeczanie chorobie lub poszukiwanie cudownych sposobdéw wyleczenia
dziecka.

Zdarza si¢ takze ucieczka od partnera i dziecka, jako kogos, kto nie spetnit
oczekiwan i nie jest wart poswigcenia. Niekiedy rozpacz rodzicow dotknig-

8 A. Perzanowska, dz. cyt.; R. Szczepanik, dz. cyt.

®G. Makietto-Jarza, Problemy psychologiczne rodzin wychowujgcych dzieci niepelnosprawne i prze-
wlekle chore. [W:] Studia z psychologii rozwojowej i psycholingwistyki, red. M. Smoczynska, Warszawa
1998; D. Koziet i n., dz. cyt.



Wptyw przewlektej choroby dziecka na funkcjonowanie rodziny 61

tych cigzka, nieuleczalng chorobg dziecka jest tak duza, Zze przez pewien
czas nie sg oni zdolni do racjonalnego myslenia i dziatania 0 Wiekszos¢
rodzicow po pewnym okresie zaburzenia rownowagi emocjonalnej mobili-
zuje si¢ psychicznie i zaczyna szuka¢ racjonalnych sposobdéw leczenia go,
optymalnej opieki i sposobéw wychowywania. Rodzice zwykle sa swiado-
mi, iz popetniajg bledy w wychowaniu chorego dziecka. Starajg si¢ poste-
powac i wychowywa¢ je tak samo, jak jego zdrowe rodzenstwo. Nie zawsze
jednak im si¢ to udaje. Matki chorych dzieci czgsto cechuje nadopiekun-
czos¢, tatwo ulegajg prosbom i zachciankom dzieci, a takze wybaczajg im
przewinienia.

Przewlekta choroba dziecka wyzwala czesto u jego rodzicow nieprawi-
dlowe postawy wychowawcze bedace wzglednie stalym ustosunkowaniem
si¢ do dziecka. Wedtug M. Ziemskiej postawy rodzicielskie to tendencje do
zachowania si¢ w pewien specyficzny sposob w stosunku do dziecka. To
nabyte struktury poznawczo-dazeniowo-afektywne™.

W stosunku do dzieci przewlekle chorych najczesciej wystepuja one w po-
staci wspomnianej juz wczes$niej nadopiekunczosci, lecz rowniez unikania
badZz odrzucania dziecka. Postawy te roznig si¢ bardzo, bowiem nadopie-
kunczo$¢ charakteryzuje si¢ nadmierng koncentracja emocjonalng rodzicow
na dziecku, a postawa odrzucania i unikania zwigzane sg z dystansem emo-
cjonalnym wobec niego. Mimo tak podstawowych réznic, kazda z tych po-
staw powoduje nieprawidlowe pod wzglgdem opiekunczo-wychowawczym
postepowanie rodzicow z dzieckiem i w konsekwencji prowadzi do zabu-
rzen.

Rodzicielskie postawy odrzucania dziecka w sytuacji choroby zdarzaja si¢
rzadko, raczej w rodzinach o zaburzonych wigziach emocjonalnych. Bywa
jednak i tak, ze postawa odrzucenia nie jest manifestowana wprost, lecz jest
zamaskowana. Jest ona konsekwencjg silnego obcigzenia emocjonalnego
zwigzanego z chorobg dziecka. Uruchomione zostaja mechanizmy obronne,
ktére sprawiajg, ze rodzice — nie mogac dtuzej znies¢ stanu napigcia — usitu-
ja sie go ,,pozby¢”, emocjonalnie dystansujagc si¢ od dziecka, na przyktad
poprzez unikanie go. Rodzice o postawie unikajacej deklarujg mitos¢ i tro-
ske, jednak rzadko uzewngtrzniaja to uczucie, a nawet ignorujg proby dziec-
ka nawigzania z nimi kontaktu; podarunki, czgsto drogie, zastepuja zabawe
z dzieckiem. Przebywanie z dzieckiem odbierajg jako trudne i meczace,
Czgsto tez zastaniajg si¢ brakiem czasu spowodowanym innymi waznymi
zadaniami. Rodzice tacy nie majg poczucia odpowiedzialno$ci za swoje
dziecko, co moze by¢ niejednokrotnie grozne dla chorego czy tez niepeino-
sprawnego dziecka. Na przyktad zaniedbuja leczenie jego choroby, nie prze-
strzegaja zasad higieny, nie interesuja si¢ jego problemami ani postepami
dziecka w terapii. W wyniku takiej postawy dzieci maja problemy emocjo-
nalne przejawiajace si¢ gtownie w trudnosciach w nawigzywaniu trwatych

WA, Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych, Krakéw 1998.
M. Ziemska, Postawy rodzicielskie, Warszawa 1973.
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wiezi uczuciowych, sg niestate uczuciowo, moga by¢ nieufne, bojazliwe lub
konfliktowe'?.

Natomiast stosunkowo czgsto choroba dziecka sprawia, ze rodzice stajg si¢
wobec niego nadmiernie opiekunczy. Dzieje si¢ tak zwlaszcza w stosunku
do dzieci chorych nieuleczalnie, badz wobec tych, ktore musza by¢ chronio-
ne przed wysilkiem, stresami czy alergenami™. Rodzice o postawie nado-
piekunczej bardzo koncentrujg si¢ na dziecku i nie stawiaja mu zadnych
wymagan. Nadopiekunczos¢ wynika gtownie ze strachu o dziecko i z po-
czucia winy rodzicéw; sprawia ona, ze starajg si¢ oni jak najdtuzej utrzymac
silne, niemal symbiotyczne wie¢zi z dzieckiem i nie doceniajg jego potrzeby
samodzielnosci 1 rozwijania niezaleznosci. W konsekwencji ograniczaja
kontakty dziecka z otoczeniem, a nawet niekiedy ukazujg dziecku negatyw-
ny obraz otoczenia, w tym takze réwiesnikéw. Jednocze$nie starajg si¢
kompensowa¢ dziecku te ograniczenia 1 braki nadmiernym rozpieszczaniem
go. Rodzice tacy maja bledne przekonanie, ze jedyne bezpieczne srodowisko
dla chorego dziecka to dom rodzinny i ze w tym $rodowisku moze ono za-
spokoi¢ wszystkie swoje potrzeby. Z czasem chore dziecko uczy sie, ze
pewne jego zachowania mogg by¢ pomocne w osigganiu zamierzonych ce-
l6w. Rodzice z obawy, aby ich reakcje nie staly si¢ przyczyna pojawienia si¢
objawow choroby lub pogorszenia stanu zdrowia rezygnuja z konsekwencji
w wychowaniu. W takiej sytuacji chore dziecko zaczyna manipulowaé oto-
czeniem rodzinnym, poza domem natomiast traci poczucie pewnosci siebie,
jest zdezorientowane, gdy nie ma obok siebie poteznego protektora w osobie
rodzica, reaguje lgkowo w obliczu nowych sytuacji. Powoduje to dalsze
nasilenie postaw opiekunczych rodzicow, a w konsekwencji opdznienie
rozwoju dojrzatoéci spotecznej dziecka, jego pasywnos¢, brak inicjatywy
i ustepliwos$¢ w srodowisku pozarodzinnym

Postawy rodzicielskie w stosunku do dzieci przewlekle chorych sa wiec
strukturami bardziej ztozonymi i dtuzej si¢ ksztattuja niz postawy wobec
dzieci zdrowych. Komponent poznawczy postawy, czyli wiedza, przekona-
nia dotyczace wlasciwosci obiektu postawy, wzbogaca si¢ w toku zycia
dziecka o coraz wigksza liczbe informacji o jego stanie zdrowia. Proces ten
rozpoczyna si¢ od zrozumienia diagnozy, po czym nast¢puje poszukiwanie
roznorodnych informacji o chorobie dziecka i sposobach leczenia tej choro-
by. Koncowym efektem tych poszukiwan jest posiadanie wzglednie upo-
rzadkowanej wiedzy. Takze komponent emocjonalny postawy (uczucia
zwigzane z obiektem postawy) ulega w toku zycia dziecka wielu przeksztat-
ceniom. Pierwsza faza kontaktow z chorym dzieckiem moze by¢ niekiedy
okreslana jako emocjonalne odrzucenie, ktore powoli przeksztatca sig
w akceptacje dziecka, ale nie jego stanu. Uswiadomienie sobie faktu, iz ak-

23, Kielin, Jak pracowa¢ z rodzicami dziecka uposledzonego, Gdansk 2002.

¥ A. Maciarz, dz. cyt.

Y W. Pilecka, dz. cyt.; J. Kielin, dz. cyt.; R. Szczepanik, dz. cyt.; W. Pilecka, Dynamika rozwoju psy-
chicznego dzieci chorych na astme i mukowiscydoze, Krakéw 1990.
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ceptacja jest niepelna, budzi u rodzicow poczucie winy. Jednak stopniowo
rodzice zaczynaja odczuwaé satysfakcje, obserwujac postgpy w rozwoju
dziecka. Komponent behawioralny postawy wobec chorego dziecka to go-
towos¢ do okreslonego typu zachowan rodzicow ukierunkowanych na
dziecko. Mozna tu wymieni¢ wspodlne przebywanie, zabawe, opieke, piele-
gnacje, poszukiwanie i stosowanie nowych form leczenia i rehabilitacji.
W postawach rodzicielskich wazne sa wszystkie wymienione komponenty,
lecz szczegolnie istotne jest prawidlowe uksztattowanie komponentu emo-
cjonalnego, poniewaz od jego jakosci zalezy akceptacja dziecka. Czesto
rodzice chorego dziecka z czasem uzyskujg pozytywna postawe;ls. Postawa
ta charakteryzuje si¢ akceptacjg 1 brakiem zasadniczych probleméw w rela-
cji z dzieckiem; rodzice potrafig towarzyszy¢ i wspiera¢ w rozwoju swoje
dzieci. Nie oznacza to braku trosk i zmartwien oraz przezy¢ bolu, cierpienia
i leku. Wedtug J. Kielina'® rodzice o pozytywnych postawach chociaz nie sa
wolni od problemow, nie przysparzajg ich swoim dzieciom.

Duzy wptyw na ksztaltowanie si¢ postaw rodzicielskich w stosunku do
przewlekle chorego dziecka maja postawy otoczenia spotecznego. Dotyczy
to przede wszystkim tych chordb, ktére prowadza do niepelnosprawnosci,
w szczegolnosci takiej, ktora jest wyraznie widoczna. Bardzo czgsto ,,0d-
mienno$¢” wyzwala w otoczeniu ambiwalentne, a nawet negatywne posta-
wy. Moze by¢ to zwigzane np. z ograniczeniami w funkcjonowaniu spotecz-
nym, jak réwniez z obnizeniem atrakcyjnosci fizycznej, ktora towarzyszy
niektérym rodzajom niepetnosprawnosci. Na ksztattowanie si¢ takich po-
staw ma wplyw — dominujgcy w naszej kulturze — model czlowieka sukcesu
i kult sprawnosci fizycznej. Rodzice funkcjonujacy w srodowisku dezapro-
baty wobec niepetnosprawnos$ci zmagajg si¢ z brakiem zrozumienia i wspar-
cia, a tym samym z rosnacg izolacja spoteczng.

Wiele opracowan naukowych osadza problematyke choroby w teoretycz-
nych modelach stresu psychologicznego®’. Przewlekta choroba jest stresem
zarowno dla samego dziecka, jak i jego rodziny. Wymaga ona od poszcze-
golnych cztonkéw rodziny i rodziny jako catosci stosowania mechanizmow
psychologicznego radzenia sobie. Na uwage zastugujg badania Patterson,
McCubbina i Shapiro zainspirowane doswiadczeniami klinicznymi lekarzy
I psychologéw zajmujacych si¢ dzieckiem przewlekle chorym18.

Radzenie sobie rodziny z sytuacjg choroby dziecka jest procesem interak-
cyjnym, ktory obejmuje: percepcje¢ sytuacji trudnej, reakcje behawioralne

5 G. Makietto-Jarza, dz. cyt.

16 J. Kielin, dz. cyt.

Y W. Pilecka, Przewlekla choroba somatyczna w zyciu i rozwoju dziecka. Problemy psychologiczne,
Krakow 2002; I. Jelonkiewicz, Radzenie sobie rodzicéw z chorobq dziecka — wybrane zagadnienia,
Nowiny Psychologiczne” 1992, nr 4; K. Kosinska-Dec, |I. Jelonkiewicz, Psychologiczne sposoby
radzenia sobie rodzin z cukrzycq dziecka. [W:] Medycyna psychosomatyczna i psychologia choréb somatycz-
nych wobec zagrozer i wyzwan cywilizacyjnych, red. H. Sktodowski, £.6dz 1996; R. Smoczkiewicz, dz. cyt.

8 K. Kosinska-Dec, |. Jelonkiewicz, Sposoby radzenia sobie z zaburzeniami emocjonalnymi
dziecka — style specyficzne dla ojca i matki, ,,Nowiny Psychologiczne” 1993, nr 2; K. Kosinska-Dec, |. Jelon-
kiewicz, dz. cyt.; I. Jelonkiewicz, dz. cyt.
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cztonkdéw rodziny ukierunkowane na poradzenie sobie z ta sytuacja oraz
uruchomienie zasobow koniecznych w procesie radzenia sobie. Zasoby do-
stepne dla jednostki mogg by¢ roznie klasyfikowane, na przyktad jako oso-
biste (zdrowie, energia, zdolno$¢ rozwigzywania problemow, system prze-
konan) i srodowiskowe (wsparcie spoteczne rodziny i otoczenia). Inny po-
dziat wyrdznia zasoby fizyczne (zdrowie, energia, wytrwato$¢), uzytkowe
(pieniadze, wlasne mieszkanie), spoteczne (sie¢ spoteczna, systemy wspar-
cia) oraz psychologiczne (system przekonan, zdolno$ci rozwigzywania pro-
blemow). Istnieje takze rozrdznienie zasoboOw na zewnetrzne i wewnetrzne.
Jesli rodzina dysponuje niewielkimi zasobami, a W jej percepcji sytuacji
choroby przewaza czynnik zagrozenia, wtedy bedzie do$wiadczaé zwiek-
Szonego stresu, probujac sobie radzi¢ z chorobg dziecka. Tak wiec cztonko-
wie rodziny w specyficzny dla siebie sposob uczestnicza w tym procesie,
zaleznie od zasobow 1 sposobOw postrzegania, ktére wnosza w dang sytu-
acje.

Stwierdzono, ze radzenie sobie z chorobg dziecka moze by¢ bardziej lub
mniej funkcjonalne. Wedtug McCubbina i Petersona funkcjonalne radzenie
sobie obejmuje migdzy innymi: dobre komunikowanie i wspotprace z perso-
nelem medycznym, udzielanie sobie nawzajem wsparcia, podtrzymywanie
pozytywnej samooceny dziecka i utrzymywanie integracji rodziny. Do dys-
funkcjonalnych sposobéw radzenia sobie zalicza sig: odrzucanie dziecka,
nadopiekunczos$¢ 1 brak wspotpracy migdzy rodzicami. Funkcjonalnos¢ wia-
ze si¢ z ich plastycznoS$cig oraz ze stosowaniem podobnych strategii przez
oboje rodzicow. McCubbin zauwazyt jednak réznice w strategiach radzenia
sobie matek i ojcoOw dzieci chorych. Dla matek wazniejszy jest interperso-
nalny wymiar zycia rodziny (sp6jnos¢ rodziny i mozliwo$¢ wyrazania uczué
przez jej cztonkow) i na nim si¢ koncentruja. Ojcowie staraja si¢ minimali-
zowac konflikty, zmniejsza¢ ekspresj¢ ztoSci i agresywnych zachowan, pod-
trzymujg optymalng organizacj¢ rodziny oraz wprowadzajg sztywne reguty
i zasady postepowania.

Reasumujac, przewlekta choroba dziecka jest z samej definicji zaburze-
niem dlugotrwatym, a czesto nieuleczalnym. Z braku efektywnych metod
leczenia dzieci przewlekle chore i ich rodziny musza nauczy¢ si¢ zy¢ z cho-
robg. W cytowanych powyzej badaniach interesujagce wydaje si¢ przede
wszystkim rozpoznanie u rodzicow dzieci chorych rozwojowych zmian ad-
aptacyjnych do sytuacji stresowej i nienormalnych warunkéw, jakie stwarza
choroba.
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Summary

The article contains the psychological analysis of the long term illness of a child. The illness
influences not only the child, but also the whole family. The changes in the family concern its
functioning, so as its structure. Those changes are dependent, for example, on how the family had
functioned before the illness, on the kind of the illness and all the limitations it causes. The article
presents the analysis of the phases of adaptation of the parents to the illness of their child, and the
attitudes of the parents towards the ill child.

Special attention has been paid to the overprotection and avoidance of the child by their parents
and to the improvement of their attitudes. The research has been reviewed, in which the long term
illness is explained with a theory of stress and coping.



